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”Jeg har lyst til å vite hvor lenge det er til pappa dør på grunn av at – 
hvis det er tre år til, da er det ikke sånn at jeg vil være sammen med 
han veldig ofte, men hvis det er tre måneder, da har jeg lyst til å være 
med han veldig mye og bry meg om han”( Emerence 10 år). 
(Grønnsdal, 2005) 
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SAMMENDRAG 
Mange vil i løpet av livet komme i kontakt med en kreftsykdom, enten som kreftrammet eller 
som pårørende. Statistikker viser at ca. 4000 barn under 18 år opplever årlig at en i nær 
familie får kreft. Stadig flere blir friske eller lever lenge med sin sykdom, men allikevel er en 
usikkerhet kommet inn i barnets og familiens hverdag. Fra januar 2010 er barns selvstendige 
rett til informasjon styrket gjennom endringer i Helsepersonelloven. Målet med denne 
litteraturstudien er å gjennomgå eksisterende forskning som utdyper og konkretiserer hvilke 
behov barn og unge som pårørende til kreftpasienter har. Jeg har valgt følgende 
problemstilling: Hvordan kan barn og unge som pårørende føle seg godt ivaretatt i en 
sykehusavdeling? Jeg har søkt etter relevant forskningslitteratur i følgende databaser: Clinical 
Evidence, Cochrane Library, Evidence Based Nursing, SveMed+, Medline og Pubmed. Til 
sammen ble 16 enkeltstudier og fire oversiktsartikler inkludert på bakgrunn av 
problemstillingen og mine kriterier for oppgaven.  
 
I teoridelen har jeg beskrevet hvordan barn og unge håndterer krise og mestring, og hvilken 
innvirkning barns utvikling har på deres forståelse og behov når en forelder blir syk. Jeg har i 
tillegg sett på informasjonsbehovet til barn og unge, og hvilke behov foreldrene har for å 
klare å ivareta barna. I drøftingsdelen tar jeg opp de samme temaene, og prøver å knytte dem 
opp mot egne erfaringer. Konklusjonen viser at barn og unge sliter med mange fysiske, 
psykososiale og eksistensielle vansker og utfordringer når en forelder har kreft. Det synes å 
være et stort og udekket omsorgsbehov i de fleste familiene. Foreldrene etterlyser bedre 
psykososial støtte fra fagfolk for å klare omsorgsbehovene ovenfor barna. 
Litteraturgjennomgangen tyder også på at helsepersonell har en viktig rolle i å ”se” barna. I 
tillegg må de gi tilpasset, nøktern og ærlig informasjon om sykdommen og behandlingen, 
samt hvordan dette vil påvirke hverdagslivet og fremtiden.    
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1.0 INNLEDNING 
I løpet av livet vil de fleste komme i kontakt med en kreftsykdom, enten som kreftrammet 
eller som pårørende ved kreft. Når en forelder rammes av en kreftsykdom, rammes også barn 
og unge som ”pårørende”. Statistikker viser at på landsbasis rammes ca. 18 000 barnefamilier 
årlig av kreft (Dyregrov, 2011), og ca. 4 000 barn opplever at en i nær familie får kreft (Det 
Kongelege Helse- og Omsorgsdepartement, 2008-2009). Selv om stadig flere blir friske, eller 
lever lenge med sin sykdom, er en usikkerhet kommet inn i barnets verden. Kreftsykdom hos 
mor eller far kan skape psykososialt stress hos barn og ungdom på grunn av frykt for å miste 
den som er syk og de endringer i familiens roller, samhandling og hverdagsliv som sykdom 
og behandling vil medføre. (Rosbjerg & Thastum, 2005; Værholm, 2005). 
 
I januar 2010 ble det foretatt en endring i Helsepersonelloven som bedre skal ivareta barns 
selvstendige rett til informasjon. Lovendringen innebærer at helsepersonell er pliktig å 
kartlegge om pasienten har mindreårige barn, og samtale med dem om barnets informasjons- 
og oppfølgingsbehov. Helsepersonell skal innhente samtykke til å foreta hensiktsmessig 
oppfølging og bidra til at barnet får informasjon som er tilpasset mottakers individuelle 
forutsetninger.  Loven presiserer at helseinstitusjoner som oppfattes av denne loven skal ha 
barneansvarlig personell som har ansvar for å fremme og koordinere helsepersonells 
oppfølging av mindreårige barn (Det Kongelege Helse- og Omsorgsdepartement, 2008-
2009). 
 
Jeg jobber på en øre-nese-hals avdeling på Haukeland universitetssykehus hvor vi har ca 75 
%  kreftpasienter, og jeg synes vi har et relativt stort forbedringspotensial når det gjelder 
ivaretakelse av barn som pårørende. Det skal nevnes at det er sjeldent vi har barn som 
nærmeste pårørende, men når de først kommer til avdelingen er det svært viktig at de blir 
godt ivaretatt. Jeg begrunner dette i at vi er lovpålagt å hjelpe dem på en god måte, men og på 
grunn av den vanskelige situasjonen de er i og det store informasjonsbehovet flere studier har 
dokumentert at de har (Adams, Boulton & Watson, 2009; Visser et al., 2004). 
 
Denne kunnskapen vil jeg implementere i praksisfeltet ved å presentere oppgaven i 
avdelingen, og bruke den kompetansen jeg har opparbeidet meg i praksis og på studiet 
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generelt. Dette vil jeg gjøre både i forhold til pasienter og kollegaer. Per dags dato har vi ikke 
en klart definert barneansvarlig sykepleier på avdelingen, og jeg vil gjerne gå inn i denne 
rollen dersom dette er ønskelig fra min leder. Målet med denne litteraturstudien er å 
gjennomgå eksisterende forskning. Min problemstilling er: Hvordan kan barn og unge som 
pårørende føle seg godt ivaretatt i en sykehusavdeling? Jeg tar utgangspunkt i at en av 
foreldrene er inneliggende for kurativ behandling i en kreftavdeling. Tanken var egentlig at 
jeg skulle ta utgangspunkt i øre-nese-hals pasienter siden det er det som er mitt fagfelt, men 
jeg fant for lite forskning på området til at dette var gjennomførbart. I tillegg vil jeg avgrense 
oppgaven til å omfatte barn og unge mellom 6 og 18 år som bor med begge foreldrene. 
 
2.0 METODE 
Denne fordypningsoppgaven er en litteraturstudie og problemstillingen etterspør pasienten og 
pårørendes opplevelse. Den vil derfor i utgangspunkt best kunne besvares ved kvalitative 
studier.  En litteraturstudie er en skildring eller oversikt over allerede eksisterende litteratur 
som er relevant i forhold til et gitt tema. Fordelen med litteraturstudiet er at en finner ny og 
oppdatert forskning, mens ulempen kan være at det ikke alltid er like lett å finne pålitelig og 
relevant litteratur (Dalland, 2007). Kvalitativ metode egner seg godt for beskrivelse og 
analyse av karaktertrekk og egenskaper, og materialet består av tekst som representerer 
samtaler eller observasjoner, noe som bidrar til økt mangfold og nyanser (Nortvedt, 2007).  
Jeg vil finne relevant litteratur ved å gå på bibliotektet å søke etter bøker som omhandler 
emnet. I tillegg vil jeg søke i aktuelle databaser for å finne oppdaterte forskningsartikler. 
 
Et litteratursøk ble gjennomført desember 2011 og mars 2012 for å kartlegge hvordan barn til 
kreftsyke pasienter føler seg ivaretatt i avdelingen. Jeg har søkt i følgende databaser: Clinical 
Evidence, Cochrane Library, Evidence Based Nursing, SveMed+, Medline og Pubmed. Jeg 
har også søkt i SveMed+ for å finne MESH termer. Det ble foretatt kombinasjonssøk på de 
samme ordstillingene i de ulike databasene. Bakgrunnen for det konkrete søket er at det er 
ønskelig å inkludere mest mulig oppsummert forskning i tillegg til aktuelle enkeltstudier. 
Litteratursøket ble kvalitetssikret av en bibliotekar fra Betanien Diakonale Høgskole og 
Universitetet i Bergen. 
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Søkekombinasjonene som ble benyttet i søkeprosessen var: Cancer, neoplasm, child, 
adolescent, next to kin, parent-child-relations, relatives, caretakers, informaction, 
communication og patient education. Hvert emneord ble søkt for seg selv og deretter 
kombinert på følgende måte: exp Cancer or exp Neoplasm. Exp Children or exp Adolescent 
or exp Next to kin or exp Parent-child relations. Exp Information or exp Communication or 
exp Patient education.  Søkesettet ble så kombinert med resultatlisten fra exp Neoplasms med 
bindeordet «AND» for å spisse og målrette søket. Til slutt ble søket begrenset til å gjelde 
aldersgruppen fra 6 til 18 år, og kun skandinavisk og engelskspråklig litteratur. Jeg begrenset 
søket til studier publisert etter 1998 for å fokusere på nyere forskning. Kriteriene for 
utvelgelsen av artiklene er at abstraktet og sammendragene omhandler barn og unge som 
pårørende til foreldre med kreft. Samtlige artikler ble lest og vurdert ut fra relevans i forhold 
til problemstilling, og at de samsvarer med kriteriene jeg har satt. Forskning på mindreårige 
har alltid etiske implikasjoner, og særlig når barna er i en sårbar livssituasjon (Helseth & 
Ulfsæth, 2005). I de inkluderte studiene er dette tatt hensyn til ved at det er innhentet 
samtykke fra både foreldre og barn. 
 
Resultat 
Da jeg gjennomførte søket i mars 2012 fikk jeg 2 362 464 treff på neoplasm, 1 712 345 på 
children, 1761 på caretakers, 107 504 på parent-child-relation, 711 544 på information og 456 
980 på communication. Kombinasjonssøkene som gav mest relevante treff var Neoplasm 
AND Parent-child-relations AND Information som gav 129 treff og 15 i fulltekst i PubMed 
og kombinasjonen Neoplasm AND Parent-child-relations AND Communication som gav 191 
treff og 24 i fulltekst i samme database. Mange av disse artiklene var relevante og ble dermed 
inkludert i fordypningsoppgaven. Ved søk i andre databaser fikk jeg treff på flere av de 
samme artiklene. Som søkeresultatene avdekker viste det seg å være mye litteratur på 
området, men det var ikke alt som var relevant i forhold til problemstillingen og mine 
kriterier for oppgaven. Etter å ha lest gjennom de artiklene som var aktuelle endte jeg opp 
med 16 enkeltstudier og fire oversiktsartikler. De fleste artiklene omhandlet barn som har en 
mor med brystkreft. Alle studiene hadde kvalitativt studiedesign og de fleste brukte 
semistrukturerte individuelle intervjuer som metode, men de hadde allikevel ulikt 
forskningsdesign og fokus. Flere av enkeltstudiene var inkludert i oversiktsartiklene, men jeg 
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har valgt å inkludere dem siden de gir utdypende informasjon. Den ene oversiktsartikkelen 
oppsummerer 52 enkeltstudier om hvordan kreftsykdom hos en av foreldrene påvirker barna 
og familien (Visser et al., 2004). 
 
3.0 TEORI 
3.1 Krise og mestring 
Tidligere antok man at barn og unge i liten grad ble påvirket av traumatiske hendelser. En 
trodde gjerne at ordtaket: ”Ute av øyet, ute av sinn” gjenspeilet barnas virkelighet og hvis 
man unnlot å snakke om hendelsen ville barnet glemme, og vokse fra seg eventuelle 
problemer. Selvfølgelig skal det tilrettelegges for at barnet kan glemme det vanskelige, og det 
skal selv få bestemme hvor mye som skal sies. Forskning viser likevel at ”skjerming” fra 
livets fakta kan skade barnet mer enn det hjelper (Dyregrov, 2010). Osborn har skrevet en 
oversiktsartikkel der han har inkluderte 23 studier og forsket på hvilken innvirkning kreft i 
tidlig stadiet hos en forelder påvirket barn og unges psykiske helse. Generelt var det ikke 
noen stor psykologisk forskjell på barna med kreftsyk forelder og referansegruppen, men hvis 
forelderen hadde kreftsykdom over lengre tid var forskjellene betydelige (Osborn, 2007). 
Psykiateren Johan Cullberg definerer en traumatisk krise som: ”Individets psykiske situasjon 
ved en ytre hendelse som er av en slik art at personens fysiske eksistens, sosiale identitet og 
trygghet eller grunnleggende livsmuligheter er truet” (Cullberg, 2007, referert i Shjølberg et 
al., 2010, s. 76). 
 
Når vi opplever en traumatisk hendelse, som for eksempel at mor eller far får en 
kreftdiagnose, mobiliserer vi ulike fysiske og mentale reaksjoner for å håndtere situasjonen 
på en mest mulig hensiktmessig måte. De umiddelbare reaksjonene som oppstår på det 
fysiske plan er en mobilisering av kroppen som gjør oss i stand til å foreta en hurtig reaksjon. 
På det mentale plan skjer det en tilsvarende mobilisering. Barnet leter etter tidligere 
erfaringer eller opplevelser som kan benyttes til å håndtere den nye situasjonen, og deretter 
blir erfaringene aktivert. Noen barn reagerer med forferdelse, protest og en slags emosjonell 
storm, mens andre med lammelse som avspeiler en overbelastning av hjernens kapasitet. 
Hukommelses- og minnefunksjonene endres i en traumatisk situasjon slik at enkelte ting 
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huskes godt, mens andre ting glemmes. En umiddelbar reaksjon som pekes på, og som er 
svært viktig, er evnen til å skyve alle følelser unna. Bortkobling av emosjonelle reaksjoner 
blir ofte etterfulgt av en opplevelse av sjokk og uvirkelighet, spesielt hos større barn. Barn 
har også en imponerende evne til å ty til kjente handlinger i en traumatisk situasjon i et forsøk 
på å skape en trygg situasjon i en virkelighet som plutselig raser sammen. Eksempler på dette 
kan være tegning og lek (Dyregrov, 2010). 
 
Den traumatiske situasjonen skaper gjerne etterreaksjoner hos barna som foreldrene synes er 
urovekkende. Dette behøver imidlertid ikke å bety at barnet har utviklet alvorlige problemer. 
Disse reaksjonene gjenspeiler at vår mentale funksjon trenger tid til å bearbeide hendelsen, 
slik at man kan integrere det som har skjedd i det tankemessige skjema som brukes for å 
organisere og forstå verden og menneskene rundt oss. Noen av de vanligste ettereaksjonene 
er sårbarhet, frykt, angst, sterke minner, søvnforstyrrelser, skyld og selvbebreidelse, 
unngåelsesatferd, konsentrasjonsvansker, sinne, tristhet, kroppslige reaksjoner, regresjon, 
vansker med sosial kontakt og mening- og verdiendringer (Dyregrov, 2010). 
 
Benner og Wrubler definerer stress som: ”Et sammenbrudd i det som er meningsfullt, det en 
forstår og ens vante funksjon, noe som medfører at en opplever smerte, tap og utfordringer. 
En har behov for å sørge og utvikle nye forståelsesmåter og ferdigheter. Den enkelte må gjøre 
noe for å komme ut av stress eller krise, og det som må gjøres, kaller de mestring” (Benner & 
Wrubler, 1989) Lazarus og Folkman definerer mestring som: ”Kontinuerlig skiftende 
kognitive og atferdsmessige anstrengelser for å klare spesifikke indre og/eller ytre krav som 
vurderes som krevende, eller som overstiger personens ressurser og truer velværet” (Lazarus, 
1991, referert i Schjølberg et al., 2010, s. 84). 
 
Jeg vil nevne noen tiltak som kan benyttes for å ivareta barn og unge på en god måte 
umiddelbart etter at de har opplevd en traumatisk hendelse, slik at de opplever trygghet og 
mestring. Man kan utvikle barns mestringsfølelse ved å skape en trygg og rolig situasjon 
rundt barnet. Når en skal samtale med barnet kan det være lurt å la barnet fortelle hva hun 
eller han vet og prøve å holde samtalen til fakta. Her er det viktig å presisere at en må holde 
samtalen på barnets utviklingsnivå. Hvis det er flere søsken tilstedet tilpasses nivået til det 
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yngste barnet. Samtalen bør inneholde informasjon og fakta om hendelsen som bidrar til en 
konkret oversikt og forståelse av situasjonen. Underveis må en sørge for å identifisere 
misforståelser, misoppfattelser og magisk tenkning.  Man bør være bevisst på å unngå fraser 
som ”det går sikkert bra” og ”det kunne gått verre”.  I tillegg bør en legge til rette for at barna 
får engasjere sansene sine tidlig etter hendelsen for å hindre negativ minnedannelse, det kan 
for eksempel være ved hjelp av ord, tegning og lek (Dyregrov, 2010). 
 
Barna trenger å få informasjon som normaliserer reaksjonene deres og vite at de ikke behøver 
å ha reaksjoner for å være normal. Videre må man vektlegge å informere og mobilisere 
skolepersonell, nærmiljøet og eventuelt kreftforeningen og Montebellosenteret til støtte for 
barna. Gjennom samtalen må en sørge for å gi råd til barna og foreldrene i forhold til 
selvhjelpsstrategier, inkludert hvordan de kan håndtere traumatiske minner og viktigheten av 
å ta tidlig kontakt med venner. En må i tillegg arbeide for å skape åpenhet og direkthet i 
familiens indre kommunikasjon (Dyregrov, 2010). 
 
3.2 Barn og unges utvikling og forståelse 
Utenlandske studier har vist at barn som lever med en kreftsyk forelder blir sterkt berørt av 
situasjonen (Ensby, Dyregrov & Landmark, 2008; Visser et al., 2004). Forskningen viser at 
det var store variasjoner i hvor mye barna hadde oppfattet av den syke forelderens situasjon, 
men mange hadde mistanke om at noe var alvorlig galt før de ble fortalt om sykdommen 
(Forrest et al., 2006; Hilton & Gustavson, 2002; Barnes et al., 2000). Barn i alle aldre var 
gode til å observere endringer i foreldrenes helse (Forrester et al, 2006; Barnes et al., 2000), 
og til å trekke slutninger om foreldrenes emosjonelle tilstander på bakgrunn av atferd, 
kroppsholdning, ansiktsuttrykk og atmosfæren i hjemmet (Thastum et al, 2008; Barnes et al., 
2000). Ved manglende informasjon konstruerte barna sine egne forklaringer, og de var ofte 
verre enn virkeligheten (Forrest et al., 2006). Mange av barna hadde mer forkunnskaper om 
kreft enn det foreldrene trodde, og de var ofte oppmerksomme på at kreft kunne være en 
dødelig sykdom (Finch & Gibson, 2009; Forrest et al., 2006; Hilton & Gustavson, 2002; 
Shands, Lewis & Zhalis, 2000). Forskning viser at barnas reaksjoner og forståelse er 
avhengig av mange faktorer som for eksempel barnets alder, modenhet og tidligere 
erfaringer.  Hva andre fortalte dem og hvordan, hva de leste og hørte og hvilke ord som ble 
brukt spilte også en avgjørende rolle (Visser et al., 2004; Hilton & Gustavson, 2002). 
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Barn oppfører seg forskjellig og utvikler seg i ulikt tempo, men man må fullføre mange 
utviklingsoppgaver fra førskolealder til man trer inn i de voksnes rekker. Traumer kan 
påvirke denne utviklingen på mange måter (Dyregrov, 2010). Jeg vil først si litt om barn og 
unges generelle utvikling, og deretter hvilken innvirkning alderen har på hvordan man 
opplever og håndterer en traumatisk hendelse. Barn i skolealderen (6 til 12 år) kjennetegnes 
av stadig bedre språk og begrepsforståelse, konsentrasjon og utholdenhet. De liker å få stadig 
mer utfordrende oppgaver for å øke mestringsfølelsen. Mindreverdighetsfølelse og en følelse 
av nytteløshet kan utvikles hvis barnet får oppgaver de ikke mestrer, eller hvis det ikke får ros 
når de utfører dem. De har behov for vedvarende støtte og omsorg, og klare grenser fra 
foreldrene (Schjølberg et al., 2010). 
 
Skolebarn viser stor forståelse for det som skjer under en traumatisk hendelse. Studier viser at 
barnets oppfatning av sykdommens alvorlighetsgrad, belastning og prognose har større 
innvirkning på emosjonelle problemer fremfor objektive sykdomskarakteristikker (Adams, 
Boulton & Watson, 2009; Visser, 2004). Økende forståelse åpner for redsel for gjentakelse, 
eller at andre ting kan skje. Samtidig er skolebarn i stand til å påvirke situasjonen, de kan 
gjøre noe eller la være. De er flinke til å reflektere over og sette ord på tanker og følelser. Slik 
tankeutvikling gjør det lettere å regulere følelser, og med økende alder kan de i tillegg 
vurdere egne følelser. Dette er noe som synes vanskelig for yngre barn, og typisk for dem er 
at de aktiviserer seg for å slippe å tenke på eller kjenne på følelsen. Mestringsrepetoaret øker 
parallelt med kapasiteten for å ta på seg ansvar. Skolebarn er opptatt av handlingsforløp, av 
hvem som eventuelt har skyld, og urettferdigheten i det som har inntruffet. Den tankemessige 
modningen økes med alderen og det åpner for dypere forståelse. Imidlertid kan økt alder gi 
mer angst for alt som kan skje (Dyregrov, 2010). 
 
Forskning viser at mange av barna var forvirret når det gjaldt årsaken til sykdommen (Bugge, 
Helseth & Darbyshire, 2008; Hilton & Gustavsson, 2002; Shands, Lewis & Zahlis, 2000). 
Små barn kunne oppfatte sykdommen som smittsom, mens eldre barn visste at kreft var 
arvelig, og var bekymret for egen helse (Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008; Kennedy & 
Loyd-Williams, 2008; Kristjanson, Chalmers & Woodgate, 2004). Barna ønsket også å vite 
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hva de kunne vente seg i fremtiden og hva som ville skje med dem og familien (Bugge, 
Helseth, Darbyshire, 2008; Ensby, Dyregrov & Landmark, 2008). De minste barna opplevde 
atskillelsen hospitaliseringen medførte som ekstra belastende (Thastum et al., 2008; Forrest et 
al, 2006). Enkelte var engstelige for å besøke moren eller faren på sykehuset (Finch & 
Gibson, 2009; Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008), og noen ble skremt av sterke inntrykk 
som medisinsk utstyr (Forrest et al., 2009). Flere av barna var bekymret for hvordan 
sykdommen skulle påvirke foreldrenes evne til å ivareta sine familieroller (Finch & Gibson, 
2009; Kristjanson, Chalmers & Woodgate, 2004; Visser et al., 2004). Mange opplevde det 
som en belastning at en ikke lenger kunne prioritere aktiviteter og tid med jevnaldrende. Det 
var heller ikke uvanlig at barna hadde skyldfølelse for manglende innlevelse og ønske om å 
fortsette sitt eget liv (Kristjanson, Chalmers & Woodgate, 2004). 
 
Perioden fra 13 til 18 år defineres som perioden der en endrer seg fra å være barn til voksen. 
Den inkluderer fysiske endringer som puberteten og begynnende seksualitet. I tillegg 
innebærer ungdomsårene psykologiske endringer som svingninger i emosjonalitet, og sosiale 
endringer som løsrivelse fra foreldrene og sterkere tilknytning til venner. En utvikler som 
regel sin egen identitet i denne perioden. Ungdommene setter ofte spørsmålstegn ved, og 
tester foreldrenes meninger, normer og verdier. Det kan virke truende å ta sine egne valg, 
derfor velger en ofte det samme som sine jevnaldrende venner. I denne alderen har en et 
tydelig fremtidsperspektiv, både når det gjelder utdanning, reiser og familie. De har også god 
viten om kreft, blant annet at det er en alvorlig sykdom som kan være dødelig. At en av 
foreldrene rammes av en kreftdiagnose kan derfor være meget traumatisk. (Schjølberg et al., 
2010). 
 
Ungdommenes reaksjonsmønster ligner på mange måter voksnes. Forskning har skapt økt 
forståelse for mange av styringsmekanismene i hjernen. Mekanismene som hjelper oss å 
planlegge langt frem i tid, holde tilbake atferdsresponser og regulere vår atferd, utvikles i 
ungdomsårene og tidlig voksen alder (Giedd, 2008, referert i Dyregrov, 2010). Dette gir 
større følelsesfleksibilitet og mulighet for regulering i sosiale situasjoner. Ungdommene 
forstår i stor grad betydning av det de har opplevd, og de kan resonnere seg frem til positive 
og negative sider ved sin egen oppførsel i situasjonen. De kan være svært fordømmende i 
forhold til seg selv og sine reaksjoner, og stille urimelige krav til hva de burde gjort eller ikke 
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gjort. Følelsene deres kan være svært intense og de kan ha problemer med å uttrykke dem. 
Resultatet kan være at de prøver å forsvare denne intensiteten ved å undertrykke reaksjonene 
eller gi dem dramatiske uttrykk.  Følelsesmønsteret kan ha barnslige kvaliteter, samtidig som 
tankene kan reflektere et mer ”voksent” tankeapparat (Dyregrov, 2010). Mange av 
tenåringene i studiene turde ikke å fortelle om sine følelser, bekymringer og spørsmål fordi 
de var redde for å bekymre foreldrene eller usikre på hvordan de skulle gå frem (Forrest et 
al., 2009; Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008; Kennedy & Lloyd-Williams, 2008). 
 
En del ungdommer som har opplevd traumatiske hendelser blir fort modne og går raskt over i 
voksenroller. Dette kan resultere i at de isolerer seg fra sine venner, men mange klarer over 
tid å nytte kunnskapen til noe positivt. Dessverre vil noen av ungdommene bruke 
selvdestruktiv atferd for å distansere seg fra angst og smertefulle minner. Eksempler på dette 
kan være risikofylte aktiviteter eller høyt alkoholinntak. Tankemessig modning og mer 
abstrakt tenkning og kompliserte resonnementer kan medføre at større barn og unge i mindre 
grad bebreider seg selv. Men det kan skape høyere krav om hva de burde ha gjort for å endre 
eller hindre situasjonen (Dyregrov, 2010). Studiene viser at mange tenåringer understreker 
viktigheten av håp, uansett alvorlighetsgraden av sykdommen (Kristjanson, Chalmers & 
Woodgate, 2004; Visser et al., 2004). Grabiak, Bender og Puskar har publisert en 
oversiktsartikkel som kartlegger hvilken innvirkning en kreftsyk forelder har på unge. De har 
gjennomgått flere databaser og inkludert 45 studier som er publisert fra 1966 til 2006. 
Forfatterne har forsket på de unges følelser og oppførsel, hvilken oppfatning og kunnskap de 
har om forelderens kreftdiagnose, endring i familierollene og hvordan de mestrer den 
vanskelige situasjonen (Grabiak, Bender & Puskar, 2007).    
 
Forskning viser at gutter og jenter reagerer ulikt på traumer og de fleste gir samme 
konklusjoner; jenter viser mer reaksjoner enn gutter. Når det gjelder reaksjoner som 
engstelse, depresjon og andre subjektive plager, viser undersøkelser at jenter opplever mer 
plager og ubehag. Mens guttene viser mer negative utslag med hensyn til atferdsproblemer. 
Når det gjelder å oppsøke andre for å snakke om hendelsen, er dette betydelig mer vanlig 
blant jenter enn gutter. I samtale er gutter ofte tilbøyelige til å gi råd, mens jenter i større grad 
uttrykker forståelse og er ikke så handlingsorienterte (Olff, 2007). 
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3.3 Informasjon 
I sin oversiktsartikkel har Adams, Boulton og Watson oppsummert forskning fra 1998 til 
2008 om den kreftsyke familiens informasjonsbehov. 32 studier ble inkludert og de viste at 
pårørende hadde et større umettet behov når det gjaldt støttende tiltak fremfor medisinsk 
informasjon (Adams, Boulton & Watson, 2009). Studien til Kari Dyregrov viser at 
informasjonen til barna tidvis var mangelfull, og de som hadde behov for mer informasjon 
søkte på internett for å prøve å forstå mer om sykdommen (Dyregrov, 2011).  Barna og 
foreldrene opplevde i noen tilfeller at informasjonen ble gitt på en lite hensiktsmessig måte, 
for eksempel når barnet var uforberedt (Thastum et al., 2008; Forrest et al., 2006; Visser et 
al., 2004). Ord som leukemi, klump eller tumor ble av mange av barna ikke assosiert med 
kreft (Finch & Gibson, 2009; Forrest el al., 2006).  
 
Alle studiene viste at noe av det barna var mest opptatt av var om forelderen ville overleve 
sykdommen. Mange ønsket prognostisk informasjon selv om dette kunne gjøre vondt, dette 
gjaldt spesielt de eldre barna (Bugge, Helseth, Darbyshire, 2008; Forrest et al., 2006; 
Kristjanson, Chalmers & Woodgate, 2004). De fleste ønsket ærlig og konkret informasjon om 
foreldrenes sykdom og behandling, om bivirkninger og forventede endringer på det fysisk og 
psykisk plan slik at de var forberedt (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Bugge, Helseth & 
Darbyshire, 2008; Thastum et al., 2008, Forrest et al., 2006; Visser et al., 2004). En del av 
barna hadde vansker med å forstå seg selv, og opplevde det som god hjelp å få informasjon 
om egne reaksjoner, mestringsmuligheter og tilgjengelig støtte (Kennedy & Lloyd-Williams, 
2009; Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008; Ensby, Dyregrov & Landmark, 2008; Kristjanson, 
Chalmers & Woodgate, 2004). De satte også pris på informasjon om hva som er forventet av 
dem, og hvordan de kunne være til hjelp for familien (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; 
Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008). 
 
Barnas informasjonsbehov varierte med de ulike stadiene i sykdomsforløpet (Kennedy & 
Lloyd-Williams, 2009). Majoriteten av barna ønsket å bli inkludert fra starten av (Forrst et 
al., 2009; Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008; Thastum et al., 2008, Forrest et al., 2006; 
Barnes et al., 2000). De opplevde størst behov for informasjon rett etter diagnosen og ved 
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endringer i forelderens tilstand, behandlingsforløp eller prognose. Et avgjørende tidspunkt 
hvor det viste seg å være et stort informasjonsbehov var ved tilbakefall av sykdommen 
(Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008; Krisjanson, 
Chalmers & Woodgate, 2004). Kommunikasjonen ble sett på som en prosess, og 
fortolkningen og meningen av kreftsykdommen ble endret etter hvert som de merket hvordan 
den påvirket dagliglivet (Finch & Gibson, 2009; Krisjanson, Chalmers & Woodgate, 2004).  
 
For de fleste var foreldrene deres viktigste informasjonskilde, men noen ønsket å snakke med 
helsepersonell eller andre utenfor familien (Finch & Gibson, 2009; Forrest et al., 2009; 
Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Krisjanson, Chalmers & Woodgate, 2004). De satte pris 
på å stille spørsmål til noen som hadde god kunnskap om sykdommen og hvordan det er å 
være i en familie når en av foreldrene er rammet av kreft (Bugge, Helseth & Darbyshire, 
2008; Forrest et al., 2006; Krisjanson, Chalmers & Woodgate, 2004; Hilton & Gustavsson, 
2002). Noen av barna synes det var lettere å forstå og motta informasjon når den ble gitt på 
tomannshånd (Kristjanson, Chalmers & Woodgate, 2004). Mange synes at besøket på 
sykehuset bidro til å øke kunnskap og avmystifisere sykdommen dersom de var godt 
forberedt og informasjonen var tilpasset deres aldersnivå (Thastum et al, 2008; Forrest et al., 
2006; Barnes et al; 2000; Shands, Lewis & Zahlis, 2000). Barna ønsket skriftlig materiale 
tilpasset unge, og mange av dem hadde allerede funnet informasjon på egenhånd, men de 
ønsket anbefalinger om pålitelige nettsider (Finch & Gibson, 2009; Kennedy & Lloyd-
Williams, 2009; Forrest et al., 2006; Hilton & Gustavson, 2002). Oppsummert viser 
forskningen at barn og unge har et stort informasjons- og omsorgsbehov. Kari Martinsen 
vektlegger i sin tilnærming at omsorg handler om relasjonen mellom to mennesker. Denne 
relasjonen bygger på fellesskap, solidaritet og gjensidighet uten at det foreligger 
forventninger om gjenytelser. Omsorgen viser seg gjennom praktisk handling, må bygge på 
en bevisst holdningsmessig begrunnelse og skal ha et helsefremmende formål (Martinsen, 
1989). 
 
3.4 Foreldrenes behov 
Kreftforeningen opplever at foreldre som har syke barn blir vesentlig bedre ivaretatt gjennom 
oppfølging, informasjon og støtte av helsevesenet enn barn som lever med kreftsyke 
omsorgspersoner (Ryel, 2005). Svært mange foreldre var opptatt av at barna skulle få vite om 
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kreftdiagnosen så snart beskjeden var gitt til den kreftrammede, men de synes det var 
vanskelig å vite hvordan og hvor mye som skulle sies til barna (Forrest et al., 2009, Forrest et 
al., 2006; Visser et al., 2004; Shands, Lewis & Zahlis, 2000; Barnes et al., 2000). I tillegg 
savnet de råd og veiledning fra helsepersonell, samt støtte for egne vurderinger og hjelp fra 
skolen i forhold til tilrettelegging for barna. Andre foreldre hadde behov for hjelp til å snakke 
med barna om det de forstod at barna skånte dem fra å vite (Dyregrov, 2011). De erfarte at 
manglende informasjon kunne føre til misforståelser og bekymring (Forrest et al.; 2006; 
Visser et al., 2004; Shands, Lewis & Zahlis, 2000), mens for mye informasjon kunne bidra til 
forvirring, særlig hvis den ikke var tilpasset barnets utvikling (Thastum et al., 2008; Hilton & 
Gustavsson, 2002; Shands, Lewis & Zahlis, 2000). Generelt kunne det se ut som barnets 
informasjonsbehov økte med alderen (Forrest et al., 2009). Studiene viser også at det er store 
individuelle forskjeller. Noen ønsket full åpenhet, mens andre ville at foreldrene skulle sile ut 
informasjonen for dem (Kennedy & Lloyd-Williams, 2008; Shands, Lewis & Zahlis, 2000). 
 
På tross av at foreldrene hadde tro på åpen kommunikasjon, holdt de ofte tilbake informasjon. 
Bakgrunnen for dette var at de trodde at barnet ikke ville forstå. I tillegg hadde foreldrene 
gjerne manglende kunnskap, de ville beskytte barna eller var redd for at barna skulle spørre 
om døden (Forrest et al., 2009; Kennedy & Lloyd-Williams, 2008; Visser et al., 2004; Hilton 
& Gustavsson, 2002; Barnes et al., 2000; Shands, Lewis & Zahlis, 2000). Flere av de unge 
opplevde at foreldrene synes det var vanskelig å snakke om situasjonen. De følte at de fikk 
mangelfull forståelse fra foreldrene, ble lite sett eller fikk kritikk fra foreldrene fordi de ikke 
klarte å snakke med dem. Noen av barna opplevde at foreldrene ga informasjon, men at den 
var mangelfull og urealistisk slik at sykdommen ble bagatellisert. Foreldrenes fokus var at det 
kom til å gå bra, og de formidlet at en ikke skulle snakke så mye om det. Mange synes 
uvitenheten og usikkerheten var vanskelig å takle. Forelderens behov for å normalisere 
hverdagen og la være å fokusere på kreften påvirket hvordan ungdommene fokuserte utad 
(Dyregrov, 2011). 
 
De fleste foreldrene informerte barna tidlig om kreftdiagnosen, mens noen ventet til etter 
biopsisvar eller operasjon, og noen nevnte ingenting om sykdommen (Barnes et al., 2000). 
Unge som ikke kunne kommunisere om kreften hjemme fortalte ikke noen om 
hjemmesituasjonen, verken med venner, skolen eller andre. Forskning viser at barn og unge 
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kan bli dypt såret av å bli holdt utenfor viktige forhold som angår familien og seg selv. De 
kan miste tilliten til foreldrene som de er avhengig av å kunne stole på (Ensby, Dyregrov & 
Landmark, 2008).  
 
Studien til Kari Dyregrov viste at 66 % av barna og foreldrene opplevde at andre ”synes synd 
på dem”. Halvparten opplevde at noen har trukket seg unna og like mange mente at de selv 
hadde trukket seg unna. På en annen side mente 83 % av de pårørende at familien hadde 
”kommet nærmere hverandre” i den vanskelige tiden (Dyregrov, 2011). Studien til 
Gazendam-Donofrio underbygger dette ved å komme frem til at familier med en kreftsyk 
forelder var mer uttrykksfulle og sosiale, bedre organisert, mindre kontrollerende og hadde 
færre konflikter (Gazendam-Donofrio et al., 2007). Men på en annen side resulterte ofte 
kreftsykdommen i reduserte levekår som kan medføre handlingslammelse og oppgitthet som 
påvirker evnen til å møte fysiske, psykiske og sosiale utfordringer (Gudbergsson & Fosså, 
2002).   
 
4.0 DRØFTING 
For å forstå hvordan barn og unge påvirkes av en forelders kreftsykdom er det viktig å sette 
det inn i en totalsammenheng med foreldrenes situasjon og omsorgskapasitet, samspillet i 
familien, mestringsferdigheter og støttetiltak (Dyregrov, 2011). I rundskrivet til 
Helsedirektoratet står det at barn har behov for: ”Adekvat informasjon om 
sykdomssituasjonen til forelderen, forklaring av sykdommen eller tilstanden, hva slags 
behandling som gis, hvordan foreldrene blir ivaretatt, hvor lenge behandlingen varer, hvordan 
tilstanden påvirker forelderen, barnet og familiens situasjon, muligheter for besøk og hvordan 
det skal foregå” (Helsedirektoratet, 2010, s. 12). På min avdeling har vi på bakgrunn av dette, 
og endringene i Helsepersonelloven, blitt mer bevisste på informasjonsbehovet til barn og 
unge og deres foreldre. Vi er flinke til å informere om sykdom og behandling og å kartlegge 
om pasienten har barn. Det er imidlertid sjeldent vi har familiesamtaler, så på det området har 
vi et stort forbedringspotensial. Rundskrivet har ikke innlemmet forskning, men 
forskningslitteraturen bekrefter og utdyper disse anbefalingene. Noe som ikke presiseres i 
dette skrivet, men som ifølge forskningen er viktig for barna, er spørsmål om prognose 
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(Grabiak, Bender & Puskar, 2007). Dette kan tolkes som et behov for å være forberedt og 
kunne ta aktiv del i planleggingen av sin egen hverdag. 
 
4.1 Krise og mestring 
Dagen da de ble informert om kreftdiagnosen eller ”da lynet slo ned” huskes av barna. Barna 
brukte ord som ”sjokk”, tøft”, ”dramatisk” og at det var uforståelig for å beskrive hvordan de 
opplevde det (Dyregrov, 2011). Sårbarhet, frykt og angst gjenspeiler den utryggheten som er 
kommet inn i barnet tilværelse. Oppfattelsen av at ”det skjer med andre, men ikke meg” 
elimineres, og en opplever en mye større sårbarhet og frykt for at episoden skal gjenta seg 
eller andre forferdelige ting kan skje. Barn bebreider ofte seg selv over hva de ikke har sagt, 
gjort eller tenkt, uten at de har noen reell grunn til å føle dette. Når ulike stimuli forårsaker 
følelsesmessige og kroppslige reaksjoner er det naturlig at barn unngår eller skjermer seg fra 
disse. Andre barn reagerer motsatt og søker stadig tilbake til hendelsen. (Dyregrov, 2010). 
 
En konsekvens av en traumatisk hendelse er gjerne sinne som er rettet mot dem som anses 
som ansvarlige eller barnets nærmeste. Tristhet og depressive tanker preget mange av barna 
som levde med redsel for å miste mor eller far. De som snakket lite med sine foreldre eller 
fikk mangelfull støtte fra helsepersonell, skole og venner, følte seg i tillegg ensomme 
(Dyregrov, 2011). Noen barn oppleverer kroppslige reaksjoner som muskelverk, svimmelhet, 
kvalme, hodepine og magesmerter. Dette avspeiler at kroppen stadig er i spent forventning 
om at noe nytt kan skje. Den sosiale kontakten med andre kan bli vanskelig etter at en har 
opplevd en traumatisk hendelse. Barnet kan føle at vennene er umodne og lite 
forståelsesfulle, og kontakten med foreldrene kan vanskeliggjøres fordi en ikke ønsker å 
snakke om det som har skjedd i redsel for å uroe dem. Traumatiske hendelser fører ofte til at 
barn ser forskjellig på det som er viktig og uviktig, en får fokus på mellommenneskelige 
forhold og blir mer opptatt av å leve i nuet (Dyregrov, 2010). Oversiktsartikkelen til Osborn 
viser at barn og unge med kreftsyk forelder på et tidlig stadiet har liten risiko for å utvikle 
alvorlige psykiske problemer. Men de har en forhøyet risiko for å utvikle indre uro og ubehag 
(Osborn, 2008).  
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Informasjonen skal ifølge Benner og Wrubler bidra til å øke barnets forståelse, mening og 
forutsigbarhet, samt redusere stress og bekymringer (Benner & Wrubler, 1989). For at barnet 
skal oppleve mestring må en være forsiktig med å gi for mye informasjon, men både 
foreldrene og barna i studiene var enige om at det var viktig at barna ble informert og forklart 
om forelderens kreftdiagnose på et tidlig tidspunkt (Dyregrov, 2011). En god 
tilnærmingsmåte for å fremme mestring kan være å informere om helheten først, og detaljene 
etter hvert dersom dette faller naturlig i dialogen og samspillet med barnet (Shands, Lewis & 
Zhalis, 2000). Atle Dyregrov har i sin bok ”Barn og traumer” kommet med flere tiltak som 
fremmer mestring, og disse bekreftes i forskningslitteraturen. 
 
Jeg var til stede på en familiesamtale hvor to jenter på syv og ni fikk beskjed om at faren 
hadde langkommet kreft og at det ikke lenger var mulig med kurativ intensjon. Legen som 
informerte barna tilpasset informasjonen deres nivå, svarte på spørsmål og møtte dem der de 
var. Barna hadde tydelig krisereaksjoner som gråt og tristhet, og den yngste var flink til å 
koble av med tegning og lek. Måten legen, sykepleieren og moren møtte dem på gjorde at de 
mestret den vanskelige situasjonen på en god måte. Jentene fikk god informasjon om hvordan 
faren så ut, hva han hadde på seg og hvilke slanger som var tilkoblet og hvorfor. Dette bidro 
til at de ikke ble skremt av det medisinske utstyret og fikk en negativ opplevelse i forhold til 
sykehus, noe som forskningen peker på som viktig (Forrest et al., 2009; Forrest et al., 2006). 
 
Ved starten av samtalen fikk barna mulighet til å fortelle hva de visste om farens tilstand og 
deretter ble det supplert med mer informasjon som ble gitt på en forståelig måte. Når legen og 
sykepleieren i samråd med moren mente at barna hadde fått nok informasjon kom en annen 
sykepleier som barna hadde tillit til og tok dem med ut i avdelingen. Der fikk de en liten 
omvisning, et doktorskrin som avdelingen hadde laget, mulighet for lek og tegning, og noe 
godt å spise og drikke. Det var tydelig at disse tiltakene bidro til å fremme mestring hos barna 
og det samsvarer også godt med det som anbefales i litteraturen. 
 
Det er viktig å unngå at barn og unge som opplever kreft ikke bare sees i et offer- eller 
lidelsesperspektiv. Når forskning fokuserer på lidelsestrykk og mangelfull omsorgskapasitet 
og hjelpebehov, er dette for å påpeke barns omsorgsbehov som gjerne er blitt oversett. 
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(Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008). Dette sier noe om det forbedringspotensialet 
helsevesenet har og viktigheten av dette. For å fremme mestring og redusere lidelse hos barna 
er det viktig å skape ”friminutt” som for eksempel å gjøre kjekke ting, leke, fysisk aktivitet 
og å skrive brev.  Barna har behov for hjelp til å bearbeide følelser gjennom å snakke om det 
vanskelige, skrive dagbok og tegne. En må også motivere dem til å være åpne om situasjonen 
og holde kontakt med venner (Dyregrov, 2011). 
 
4.2 Barn og unges utvikling og forståelse 
Forskning viser at barn og unge som ikke får hjelp og omsorg i vanskelige situasjoner har 
større risiko for å utvikle psykiske problemer som voksne (Ryel, 2005). Alvorlige 
tapsopplevelser hos barn og unge kan gi økt risiko for psykiske lidelser, posttraumatiske 
stressymptomer, rusproblemer, selvmordsatferd, skolevansker, sårbarhet og negativt 
selvbilde. Det kan føre til sosial isolasjon dersom de ikke får nødvendig hjelp og omsorg. For 
å ivareta barn og unges behov var det nødvendig med støtte i form av informasjon, hjelp til å 
forstå og forutse sykdomsutfallet, styrkning av fysisk kapasitet, mestringsevne og 
problemfokuserte hjelpetiltak. (Ensby, Dyregrov & Landmark, 2008). For å komme i 
posisjon til å gi barn og unge informasjon anbefaler vi i vår avdeling at foreldrene tar med 
barna sine til avdelingen og gir beskjed en stund på forhånd slik at vi får tid til å forberede 
samtalen.  
 
Studiene og litteraturen understreker gjentatte ganger viktigheten av at informasjonen er 
tilpasset den enkeltes nivå, inkludert respekt for barnets eventuelle ønsker om begrenset 
informasjon (Kristjanson, Chalmers & Woodgate, 2004; Hilton & Gustavson, 2002; Shands, 
Lewis & Zahlis, 2000). Barnets oppfatning av kreftsykdommen synes å ha større betydning 
enn objektive sykdomskarakteristikker. Dette tydeliggjør viktigheten av å lytte til hva barnet 
selv tenker om situasjonen, ta utgangspunkt i dette og gi tilpasset informasjon ut fra barnets 
behov, alder og modenhet (Shands, Lewis & Zhalis, 2000). I sin studie konkluderte Finch og 
Gibson med at barna viste styrke og var flinke til å tilpasse seg foreldrenes kreftdiagnose og 
den nye tilværelsen, så lenge de var godt informert og det var en mening bak handlingene 
(Finch & Gibson, 2009).   
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Forskning viser at gutter og jenter reagerer ulikt på traumatiske hendelser. Etter hvert som 
barna blir eldre blir kjønnsforskjellene mer uttalte, og behovet for kjønnstilpasset hjelp er da 
større (Ollf, 2007). Et eksempel på dette er en informasjonssamtale jeg var med på med en 
gutt på 16 år og hans mor. Nesten hver gang vi spurte han om noe var det moren som svarte, 
og det virket det som han ikke hadde noe imot. I perioder av samtalen var han veldig opptatt 
av mobiltelefonen. Det var ikke lett å vite hvor mye han fikk med seg av samtalen, og hva 
han mente og tenkte om det som ble diskutert. Siden gutter benytter færre ord i bearbeiding 
av traumer og har vanskeligere for å uttrykke følelser vil jeg nevne noen hjelpemetoder for 
bedre nå frem til gutter. Tiltak som kan være hensiktsmessig er aktivitetsbaserte ”samtaler” 
som for eksempel å spille kort, se i en bok/album, skrive på pc, fortelle historier, se video og 
høre på musikk, bruke konkret materiale, besøke viktige steder, møte helsepersonell, 
strukturere samtalen og utvikling av andre uttrykksferdigheter (Ollf, 2007). 
 
4.3 Informasjon 
Barnas informasjonsønske er ambivalent siden de ofte ønsker både full åpenhet og forsikring 
om at alt kommer til å ordne seg (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009).  I tillegg til 
informasjon om den syke, sier rundskrivet til Helsedirektoratet noe om at barnet trenger 
informasjon om sin egen situasjon: ”Barnet må vite at det selv blir tatt vare på og av hvem, 
hva som er normale reaksjoner hos barn når voksne har et alvorlig helseproblem, at den 
voksnes tilstand ikke er barnets skyld, at barnet ikke kan hjelpe den syke med å bli frisk, at 
barnet har lov til å ha det bra og fortsette med aktiviteter som er bra for barnet. Barnet må få 
vite hvem som vet om familiens situasjon og hvem barnet kan snakke med om det som blir 
vanskelig” (Helsedirektoratet, 2010 s.12). Dette samsvarer med det som konkluderes med i 
forskningen. Studiene nevner også viktigheten av å avklare om kreften kan være arvelig og 
informasjon om hva barnet kan gjøre for å hjelpe familien (Bugge, Helseth & Darbyshire, 
2008; Kennedy & Lloyd-Williams, 2008; Kristjanson, Chalmers & Woodgate, 2004). Det å 
få bidra kan styrke barnets opplevelse av tilhørighet og kompetanse så sant oppgavene 
samsvarer med barnets kapasitet, ellers kan det ha motsatt effekt.  
 
Tilbakemeldingen fra de unge i studien til Kari Dyregrov var at de ønsket bedre informasjon 
om forelderens kreftdiagnose. De ønsket sann, konkret og alderstilpasset informasjon. I 
tillegg ville de ha mulighet for å stille spørsmål, både når de fikk vite om diagnosen og 
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underveis i sykdomsforløpet. Målet var å få nok informasjon til å forstå sykdomsbildet, da 
dette virket angstdempende for dem. Denne informasjonen ville de gjerne ha av 
helsepersonell som hadde kunnskap om å snakke med barn og unge (Dyregrov, 2011). 
Gjennom studiene kom det også tydelig frem at behovet for informasjon og støtte var større 
etter hvert som moren eller faren ble sykere. (Kristjanson, Chalmers & Woodgate, 2004; 
Visser et al., 2004). 
 
Resultatene fra studiene viste at barn og unge oftest fikk hjelp av kreftsykepleier (Dyregrov 
2011; Visser et al., 2004). Det var støttesamtaler og informasjon som ble gitt i sykehus eller 
via kreftforeningen. Men ifølge de unges rapporteringer fikk bare rundt 50 % informasjon- 
eller støttesamtaler, så her er det tydelig et forbedringspotensial. Dette samsvarer godt med 
hvordan det er på min avdeling. Jeg har verken deltatt på informasjon- eller støttesamtaler 
sammen med barn. Grunnen til dette er at det sjeldent er barn som pårørende på øre-nese-hals 
avdelingen hvor jeg jobber. Det kan skyldes at vi har mye eldre pasienter, men og fordi 
pasienten vegrer seg for å invitere barna grunnet endret utseende, mye medisinsk utstyr og 
vansker med å kommunisere og ta til seg næring. Vi har på bakgrunn av dette lite erfaring og 
få rutiner for hvordan vi skal ivareta barn og unge som pårørende, noe som gjør at vi gjerne 
vegrer oss for å gå inn i situasjonen.  I intervjuene ble barna spurt om hvordan fagfolk kan 
hjelpe barn og unge som har en forelder med kreft. De presiserte at det var viktig at det ble 
snakket om det som var vanskelig og at helsepersonell hadde god evne til å lytte (Dyregrov, 
2011). Oversiktsartikkelen til Adams, Boulton og Watson understreker dette ved å 
konkludere med at å kartlegge familiens behov er en viktig, men neglisjert oppgave fra 
helsepersonells side. Skal en utvikle egenskaper for å kunne ivareta familiens ønsker og 
behov trengs det økt begrepsforståelse og teoretisk opplæring (Adams, Boulton & Watson, 
2009).      
 
Internasjonal forskning viser at god psykososial støtte er viktig for at barn og unge skal kunne 
gjennomleve og gå videre etter at mor eller far har hatt kreft. Det er god grunn til å anta at 
psykososial familieoppfølgning kan ha direkte positiv innvirkning på selve sykdomsforløpet 
gjennom å redusere den sykes bekymringer for resten av familien, spesielt barna (Bugge, 
Helseth & Darbyshire, 2008). Konkret vil psykososial støtte innebære alderstilpasset 
informasjon til barn og unge, hjelp til familiekommunikasjon og råd til voksne om håndtering 
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av barn. Det vil i tillegg omfatte praktisk hjelp med hus og barn, psykososiale støttesamtaler 
til foreldre og barn, støttetiltak for den friske pårørende og liknende. Begrepet står sentralt 
både når det gjelder forebygging og hvilke tiltak som skal iverksettes for å ivareta barn og 
unge i den kreftrammede familien. Ved å støtte opp under den kreftrammede familiens 
ressurser og sette inn omsorgstiltak dersom det er nødvendig, kan man forebygge slitasje og 
sykdom for hele familien (Dyregrov, 2011). 
 
Generelt anbefales det at det i en sykehusavdeling lages et automatisk og rutinisert tilbud for 
å fange opp kreftrammede familier ved diagnosetidspunktet. Dette er viktig ettersom man har 
mye kunnskap om at kriserammede ofte ikke oppsøker nødvendig hjelp selv om de vet at den 
finnes. Det bør tilbys en oppfølgningspakke/plan med helhetlig støtte og omsorg for familien. 
Hvis familien avslår tilbudet, bør en gjenta dette etter en viss tid. Sykepleieren eller 
kreftsykepleieren må informere og samtale med de ulike medlemmene i familien og kartlegge 
hvilke hjelpetiltak som er relevante. Den rutiniserte hjelpen må inngå i et fleksibelt system 
som ser enkeltindividet og familien, og legger opp til å dekke deres unike behov i 
samhandling med dem. En bør kurse de ansatte som møter kreftrammede familier i 
helsevesenets lovpålagte ansvar og utviklingen av kreftsykdommen. I tillegg bør en utvikle 
deres kompetanse innenfor krise og mestring på barn og familiesystem, viktigheten av sann 
og alderstilpasset informasjon gjennom hele sykdomsforløpet og relevante psykososiale og 
økonomiske støttetiltak. Bakgrunnen for dette er at forskning viser at gjennom økt kunnskap 
om barns situasjon og deres omsorgsbehov vil helsepersonell kunne bidra til mer tilpasset og 
adekvat omsorg for barn og unge (Dyregrov, 2011).  
 
Dette er slik jeg skulle ønske det er på min avdeling, men det er langt fra tilfellet. Vi har 
dessverre ikke god nok kompetanse innenfor området og heller ikke prosedyrer for hvordan 
vi skal ivareta barn og unge. Personlig er jeg innstilt på å endre dette når jeg er ferdig med 
videreutdanningen. Da vil jeg utvikle gode rutiner for kartlegging og ivaretakelse av barn og 
unge med utgangspunkt i forskningsbasert praksis. I tillegg vil jeg veilede kollegaer dersom 
det er ønskelig. Under informasjonssamtalen vil jeg prøve å møte barna der de er, lytte til hva 
de har å si og tilpasse informasjonen til barnets utviklingsnivå. Jeg vil også tilby støtte og 
veiledning til foreldrene, gi barna en omvisning i avdelingen og rom for lek og tegning.        
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Kari Martinsen er opptatt av viktigheten av god omsorg. Omsorg er ifølge Martinsen et 
relasjonelt begrep med bakgrunn i et kollektivistisk menneskesyn. Det må eksistere en 
relasjon før omsorg kan finne sted, som for eksempel sykepleier-pasient relasjonen. 
Sykepleierens ansvar er å ivareta lidende personer som er svake og avhengig av omsorg. 
Pasienten er på en helt spesiell måte avhengig av sykepleieren fordi sykepleieren innehar 
kunnskap og kompetanse som pasienten mangler. Det hviler et moralsk ansvar på 
sykepleieren fordi hun er i besittelse av noe pasienten ikke har, men trenger. Som i dette 
tilfellet er kunnskap og kompetanse til å gi informasjon, veiledning og støtte til barna og 
deres foreldre. Pasientens fordring til sykepleieren gir ingen konkrete handlingsanvisninger, 
men kan være veiledende for sykepleierens handling på to måter. Først må sykepleieren 
oppdage fordringen i situasjonen og deretter tolke budskapet. Dette sier noe om hvor stort 
ansvar sykepleieren har, og hvor viktig det er å oppfatte pasienten og pårørendes behov, og gi 
god og betingelsesløs omsorg (Martinsen, 1989). 
 
Som nevnt innledningsvis har helsepersonell ifølge lovendringen som trådte i kraft i januar 
2010 plikt til å hjelpe og støtte barn med utgangspunkt i deres behov. Alle helseforetak er 
pliktig til å opprette barneansvarlige sykepleiere ved de avdelingene som behandler alvorlig 
syke foreldre. For å kvalitetssikre at oppfølgingen er systematisk bør en barneansvarlig 
utpekes for hvert enkelt barn.  Spesielt er det viktig å dekke barns behov når kreftdiagnosen 
stilles og ved endring i behandling/prognose. Informasjonen bør inkludere prognose og 
sykdomsprosses. De barneansvarlige bør være observante på om barna kan ha særskilte 
behov som psykologbistand, samtalestøtte, innlæring av selvhjelpsteknikker eller andre 
mestringsstrategier (Dyregrov, 2011). 
 
4.4 Foreldrenes behov 
Det er viktig at foreldrene vet mer enn barna om sykdommen fordi det kan være en belastning 
for barna å være informasjonskilde for andre (Helsedirektoratet, 2010). Studiene viste at 
kommunikasjonen med barna om kreftsykdommen ofte var enveis og preget av ensidig fokus 
på medisinsk informasjon (Thastum et al., 2008). Veiledning fra helsepersonell kan bidra til 
at foreldrene kan hjelpe barna sine til å forstå seg selv, og utvikle evnen til å takle vanskelige 
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følelser, tanker og reaksjoner (Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008). Studien til Barnes med 
flere sier noe om hvor viktig det er at begge foreldrene får snakket med helsepersonell med 
erfaring i å forstå og snakke med barn og unge (Barnes et. al, 2000). De nye 
lovbestemmelsene pålegger helsepersonell å tilby dette, men tillater ikke å gå utenom 
taushetsplikten (Det Kongelege Helse og Omsorgsdepartement, 2008-2009). Forskningen 
konkluderer i at det er behov for økt systematikk i tilbudet til disse familiene og 
kompetansehevende tiltak blant helsepersonell (Grabiak, Bender & Puskar, 2007). 
Endringene i spesialhelsetjenesteloven pålegger som sagt helsepersonell å ha barneansvarlig 
personell som skal ha et spesielt ansvar i å koordinere dette arbeidet (Det Kongelege Helse og 
Omsorgsdepartement, 2008-2009). 
 
Forskningen viser at barna som fikk lite informasjon og få muligheter til å stille spørsmål 
opplevde større bekymring for den syke sammenlignet med de som fikk realistisk og 
tilstrekkelig informasjon (Helseth & Ulfsæth, 2005). Uavhengig av informasjonen som ble 
gitt, opplevde barn og unge i studien til Kari Dyregrov at informasjonen stoppet opp ved et 
visst tidspunkt. Dette gjaldt både ved sykdomsforløpets siste fase og da den syke ikke lenger 
kunne få kurativ behandling (Dyregrov, 2011). Dette synliggjør viktigheten av å gi foreldrene 
god veiledning slik at de kan møte barna sine på en mest mulig måte i den vanskelige 
situasjonen de selv og barna er i. 
 
På tross at et stort ønske om å hjelpe barna, var det mange foreldre som hadde redusert 
omsorgkapasitet. Dette kan skyldes at de ikke visste hva de kunne gjøre, mangel på 
overskudd eller de kunne være uenige seg imellom. Mange følte at uansett hvor mye de stilte 
opp for barna, ”så var de på feil sted til feil tid eller gjorde feil prioriteringer”. Det ble for 
noen av dem et umenneskelig press for å prøve å opprettholde barnas liv slik det var før 
sykdommen. I rapporten til Kari Dyregrov angir 2/3 av pasientene praktiske og økonomiske 
bekymringer. De ønsket at helsepersonell skulle ha fokus på de sosialmedisinske 
belastningene i like stor grad som medisinske bivirkningen og tilleggsbelastninger. 
(Dyregrov, 2011).  
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Svekkede levekår hos barnefamilier grunnet foreldres alvorlige sykdom kan redusere barnas 
mulighet til sosial deltakelse og utvikling av sosial kompetanse på lik linje med jevnaldrende 
som har friske foreldre (Gudbergsson & Fosså, 2002). Dette sier noe om hvor viktig det er at 
helsepersonell trygger og veileder foreldrene slik at barna føler seg godt ivaretatt. Det er også 
viktig å anbefale dem å henvende seg til annet helsepersonell og instanser som for eksempel 
sosionom, kreftforeningen (søke legater) og Montebellosenteret for få vite hvilke muligheter 
og rettigheter de har, få økonomisk støtte og positivt sosialt samvær på pårørende- eller 
familiekurs. Jeg har selv anbefalt pasienter og pårørende og kontakte kreftforeningen for å få 
svar på spørsmål, gå på kurs og snakke med likemenn. Flere av dem har senere takket for 
dette, og gitt tilbakemelding om at de hadde utbytte av og kontakte kreftforeningen. 
Forskning viser også at mange familier hadde meget godt utbytte av opphold på 
Montebellosenteret, både som familie og for enkeltindividene (Dyregrov, 2011). Jeg pleier å 
gi informasjon om og anbefale til de pasientene som jeg tror kan ha utbytte av et slikt 
opphold.  
 
Studiene peker på viktigheten av å spørre hvordan den friske forelderen har det siden han ofte 
helt glemmer sine egne ønsker og behov. Det er kun barna og den kreftrammede som står i 
fokus (Bugge, Helseth, Darbyshire, 2008). Når jeg er på jobb prøver jeg å ha fokus på hvilke 
behov den friske forelderen har, og komme med råd om hvordan han kan få hjelp til å dekke 
dem. Det kan for eksempel være å spørre hvordan han har det og om det er noe han trenger 
hjelp til. Jeg vil også anbefale han å mobilisere sitt eget nettverk for å få hjelp til barnepass, 
husarbeid, matlaging og liknende. I tillegg kan det være aktuelt å tilby et hotellrom på 
sykehotellet dersom han er sliten og trenger litt tid til å hente seg inn. Foreldrene etterlyste et 
fokus, anerkjennelse og ikke minst konkret hjelp til den friske forelderen for å mestre 
totalsituasjonen med syk ektefelle og barn i familien. De ba om hjelp til selvhjelp, ikke minst 
for å klare å ivareta omsorgsrollen til barna over tid (Dyregrov, 2011). 
 
Kreftrammede familier har ifølge forskningen stort behov for psykososial oppfølgning fra 
fagfolk/offentlig helseapparat. Familiene ønsket direkte kontakt med fagpersoner for å lufte 
egne bekymringer, problemer og løsninger, og få tilbakemelding på dette. 72 % av foreldrene 
svarte at de hadde savnet kontakt med en eller flere grupper fagfolk. Mange foreldre fikk 
inntrykk av at hjelperne ikke så barna, og denne kritikken ble spesielt rettet mot 
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sykehusavdelingen der den syke ble behandlet. I tillegg ble kritikken rettet mot sykehusets 
manglende tilrettelegging og barnevennlighet. De etterlyste for eksempel en barnebok å bla i 
så ikke ventetiden for barna ble for lang eller tankene for tunge. Foreldrene som opplevde at 
sykehuset ikke hadde fokus på barna, vegret seg og tok dem sjeldnere med på besøk. 
Imidlertid påpekte de at barna da ble enda mer usynlige for hjelperne og dermed mindre 
ivaretatt.  (Dyregrov, 2011).  
 
Forskningen viser at helsepersonell føler seg usikre på hva som skal kommuniseres til barna, 
og hvordan dette i praksis skal gjennomføres. Dette kan skyldes liten erfaring og kunnskap 
om barn og unge, eller at de vegrer seg for å gå inn i en tøff situasjon. Dersom situasjonen 
blir for tøff og krevende er det viktig at helsepersonell får hjelp til å bearbeide dette i 
etterkant. Skal vi lykkes i å gi barn og unge som pårørende den støtten de har krav på og 
fortjener, kreves det samarbeid mellom flere ulike aktører. Tverrfaglig samarbeid er en 
utfordring - også når det gjelder å dyktiggjøre barn og unge til å takle alvorlig sykdom og 
krise (Ryel, 2005). Når jeg var i praksis var jeg til stede på en familiesamtale hvor det ble 
formidlet flere triste beskjeder til små barn. Før samtalen fikk jeg og flere sykepleiere 
veiledning av prest i hvordan vi skulle gå frem i samtalen, noe som gjorde oss tryggere og 
bedre forberedt. Generelt sett kan det være aktuelt å samarbeide med lege, sosionom, 
psykolog, psykiatrisk ambulant team, palliativt team, skole/helsesøster og kreftforeningen for 
å oppnå mest mulig ivaretakelse av barn og unge og deres familie.        
 
Mange av foreldrene ville ha hjelp til formidling av kreftdiagnosen til barna etter at 
diagnosen var stilt. De ønsket å gjøre det på en mest mulig skånsom og ”riktig” måte. 
Foreldrene har også et stort hjelpebehov når det gjelder å ivareta barna gjennom 
sykdomsforløpet og til å holde familien sammen, få informasjon om psykiske reaksjoner og 
belastninger, få ordnet økonomiske og praktiske forhold og ikke minst støtte til den friske 
forelderen. En forelder i studien til Kari Dyregrov beskriver det på følgende måte: Når en 
pasient kommer inn på sykehuset med alvorlig sykdom, burde noen gripe tak i de pårørende. 
Vi aner ikke hvor vi skal henvende oss, og det er tusen ting og rettigheter vi ikke vet om. Det 
burde være et system som straks ble satt i gang med tanke på hvilken hjelp du kunne få, hva 
slags rettigheter du har og opplyse oss om det (Dyregrov, 2011). Foreldrene var svært 
tydelige på at hjelpen måtte tilbys, den burde ha et helhetlig fokus og komme til den 
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kreftrammede familien. Det var tungt å måtte skaffe hjelpen selv, og det var vanskelig å vite 
hvilken hjelp familiemedlemmene trengte gjennom de ulike fasene av sykdomsforløpet 
(Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008). 
 
Familier som har opplevd at den ene forelderen har fått kreft kom i artikkelen til Kari 
Dyregrov med råd til andre foreldre i samme situasjon. Rådene dreide seg om egne 
mestringsstrategier og om å ta imot nødvendig støtte for seg selv og barna i familien. De 
anbefalte at en var åpen om situasjonen til familie og venner. Åpenheten innebærer å melde 
behov for hjelp til helsevesen, skole, arbeidsgiver og sosiale nettverk. En burde bruke 
nettverket mer aktivt og kontinuerlig, dette kan omfatte familie, venner, kreftforeninger og 
eventuelt likemenn. Foreldrene vektla og viktigheten av å gå ut så fort man er i stand til det 
og gjøre lystbetonte ting som fysisk aktivitet og hobbyer. Til slutt anbefalte de at en prøver å 
være positiv og ser mulighetene istedenfor begrensningene. Dette gjør at en mestrer 
hverdagen på en bedre måte og er bedre rustet til å ivareta seg selv og barna (Dyregrov, 
2011). Jeg vil avslutte med studien til Gazenda-Donofrio som konkluderer med at familier 
hvor en av foreldrene er kreftsyk stor sett fungerer godt, men at det er en risiko for at barn og 
unge kan utvikle adferdvansker og emosjonelle problemer (Gazendam-Donofrio et al., 2007).   
 
5.0 KONKLUSJON 
Når mor eller far får kreft representerer dette et sjokk for barn og unge, og livet endrer seg 
dramatisk. Barn og unge sliter med mange fysiske, psykologiske, sosiale og eksistensielle 
vansker og utfordringer. Det synes å være et stort og udekket omsorgsbehov i de fleste 
familier, med potensielt uheldig konsekvenser for barn og unge på kort og lang sikt. 
Foreldrene etterlyser bedre psykososial støtte fra fagfolk for å klare omsorgsoppgavene 
ovenfor barna. De ønsker at familie- og barnefokus integreres i den medisinske 
kreftbehandlingen. Tiltakene til kreftrammede må derfor være slik at foreldrenes 
omsorgskapasitet bygger på trygghet og kompetanse til å støtte barn, slik at barna føler seg 
godt ivaretatt. Litteraturgjennomgangen tyder på at helsepersonell har en viktig rolle i å ”se” 
barna, gi tilpasset, nøktern og ærlig informasjon om sykdommen og behandlingen, samt 
hvordan dette vil påvirke hverdagslivet og fremtiden. Kreftrammede skal ikke sitte igjen med 
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opplevelsen av det som et familiemedlem i en studie beskrev: ”Vi ble satt i en båt på åpent 
hav uten årer” (Dyregrov, 2011). 
 
Denne oppgaven er basert på litteraturstudie og tar for seg kvalitativ forskning som kartlegger 
ulike perspektiv, slik at man får bedre innsikt i barn og unges behov når mor eller far har 
kreft. Svakheter med litteraturstudiet kan være at jeg bare har tatt med nyere forskning og 
dermed kan gå glipp av relevant litteratur. I tillegg omhandler mange av studiene kvinner 
med brystkreft og deres familie, og dette kan representere en skjevhet i forhold til andre 
kreftdiagnoser. Mange av studiene er små med få informanter og det konkluderes i flere av 
dem med at det er for lite dyptgående forskning på området, men det gir allikevel en verdifull 
innsikt i barn og unges behov. Studiene jeg har inkludert er utført i vestlige land, og videre 
forskning bør inkludere barn fra andre kulturer. Disse barna har gjerne andre behov enn 
norske barn, og det er viktig å ta hensyn til siden vi lever i et stadig økende flerkulturelt 
samfunn. Studiene viser at kvaliteten og kvantiteten på fagfolks støtte til familiens 
medlemmer varierer. Manglende fokus, kunnskap og prioriteringer synes å legge 
begrensninger. Det er derfor fortsatt en lang vei å gå for å oppfylle kravene i lovendringen. 
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